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１．問題の所在
先天性心疾患に関しては，この半世紀間における診断技術と小児心臓血管外科技術の目覚ましい
進歩によって救命率が高まり，疾患をもって生まれた子どもの90％以上が成人に達するようにな
った。しかし，医療技術の進歩は，疾患に由来する問題を全て解消するわけではなく，成人期を迎
え年齢を重ねるにつれ，慢性心不全，難治性不整脈，チアノーゼの再出現，血栓塞栓症，肝硬変，
蛋白漏出性胃腸症など様々な病変が生じうることが報告されている（白石 2010）。また，女性の
先天性心疾患者の場合には，「妊娠」や「出産」の際に母体の心臓への負担や胎児に対する負荷が
生じる場合もあり，特別な配慮が求められる（丹羽編 2006）。
日本では全生産児に占める割合は約１割で，年間に10,000人前後の子どもが心臓に疾患をもって
生まれてくる。成人となった先天性心疾患者は2005年時点で400,000人おり，その後も１年に
10,000人近くが増加すると言われる（丹羽・中澤編 2005）。
こうした状況に対して，専門医たちの中からも，長期的な経過のフォローとこれに対応する医療
体制の確立を求める動きが生じている。また，看護学，心理学，社会学の領域では，思春期から成
人期へと移行していく心疾患者の生活や意識，その過程で直面する諸問題についての実証的な研究
が散見されるようになっている。筆者もまた，先天性心疾患とともに生きる人々がどのようなライ
フコースを歩み，その過程でいかなる問題に遭遇しているのかという関心にもとづいて，2005年
度から，法政大学社会学部（鈴木智之ゼミナール）および大学院の学生とともに，生活史の聴き取
り調査を行ってきた1）。
本稿2）での課題は，これらの先行研究の整理と筆者らのインタビュー調査の成果を踏まえ，成人
への移行期において先天性心疾患者が直面する社会生活上の諸問題について見取り図を描くことに
ある。筆者の関心の中心は，病いとともにある人々の「生活史」の語りにあり，方法論的には事例
の個別性を尊重する方向に向かっているが，ここでは，一人ひとりの生活の軌跡をたどる作業に先
立って，概観的にいくつかの記述視点を抽出し，仮説的に緩やかな認識枠組みを描き出すことを目
的としたい。
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２．〈境界〉を生きる人としての先天性心疾患者
先天性の疾患とともに生活し，成人となっていく人の多くは，定期的に病院に通ったり，時には
長期的な入院を余儀なくされたりしながらも，地域や学校や職場などで社会生活を営んでいる。そ
の際，彼らは身体的な「問題」を抱えつつも，「病人」という地位・役割に囲いこまれているので
はなく，それぞれの身体的な条件に応じて，「病気」と「健康」，「病人」や「障害者」と「健常
者」との境界を日々に横断しながら生きている。
T．パーソンズが論じたように，「病人」という地位において認知を受ければ，その人は「通常の
社会的役割」の遂行を免除され，専門家のもとで「ケア」を受ける権利を獲得し，その代わりに
「治療」に努めるという義務を負うことになる。しかし，先天性心疾患をはじめとする多くの慢性
疾患においては，「病気」や「障害」とつきあいながら社会生活を維持していくことが常態化する
ため，この権利・義務の配分が曖昧になり，疾患に対する配慮（例えば，日常的な義務の免除）を
どこまで求めうるのかが状況依存的な形で流動化するようになる。ある場面では，「あなたは病気
なのだから」という形で過剰な配慮が向けられ，その結果，社会的活動に参加したり，仕事を継続
したりする権利が制限されてしまうことがある。別の場面では，「あなたもここにいる以上同じメ
ンバーなのだから」といって，疾患に伴う条件への必要な配慮を受けにくくなり，身体的な無理を
強いられることもある。
今尾真弓が慢性腎臓疾患を患う人々の経験に沿って論じたように，「健康」と「病気」の区分は
「一見自明でありながら，曖昧化して」おり，慢性疾患を生きる人々は，「どちらつかずのマージナ
ルな」境界領域におかれている（今尾 2009：22）。彼ら／彼女らは，「さまざまなライフイベン
ト」や「病気の再燃や悪化」などの機会に，自分の病気のとらえ直しを行い，「病気の位置づけや
意味づけ，そして時には自己の問い直しというより深い心の作業」（同：25）にとりくんでいく。
「慢性疾患という『境界』は，不確実さに満ちている。この『境界』を生きることは，不確実さの
中を絶えず揺らいでいくことである。そして，その揺れに，時には抗いながら，『病気』を機軸に
自分の位置を確かめながら，生きていく経験である」（同：32）。こうした，境界領域を生きる人々
の「揺らぎ」と「模索」の感覚は，先天性心疾患とともにある人々にも通底するものであるように
思われる。
浮ヶ谷幸代は，糖尿病とともに生きる人々の日常知の分析を通じて，「病気だけれど病気ではな
い」という両義的な現実を生きる慢性病者の態度が，「近代的な二元論的思考を捉え直す視点を与
えてくれる」（186）のだと論じる。日常生活の中に治療的行為を組み入れて，自らの実践知を構
築していく「糖尿病者たちの生きる術」は，「病気である」と「病気でない」の二値的な分割シス
テムに収まらない，「どっちつかずの領域を再配置する可能性を示してくれている」（188）のであ
る。
この〈境界〉領域を生きる人々は，A.W.フランクが言う「寛解者の社会」のメンバーである。
「病人」を一時的に「健康な人々の世界」から切り離して，その間はもっぱら「回復」のための努
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力へと駆り立てていくような「近代」の体制は，医療技術の発展などの諸要因によって変質し，多
くの人々が治療や経過観察を継続しながら社会生活を営む時代へと移行してきた。そのような状況
の中で，「寛解状態」を維持しながら日常の暮らしを営む人々の集合を，フランクは「寛解者の社
会（Remission Society）」と呼んだ。「寛解者の社会のメンバー」は「健康の王国」と「病気の王
国」の双方の市民権をもつ人々である。依然として近代的なシステムが優位な状況のもとでは，そ
の二つの王国は「分離され」たものとしてある。したがって，「寛解者の社会は，両者の間の非武
装地帯に残されているか，さもなければ，健康の領土の中の秘密結社として存在している」（Frank 
1995=2002:27）。しかし，「脱近代」的状況への移行に伴って，多くの病者は，「自分自身の苦しみ
がその個人的な個別性の中に認識されることを望む」（29）ようになっている。｢近代医学｣ の統
一的な視点の中に回収されていた ｢病いの経験」に対する「再請求（reclaiming）」がなされてい
るのである。その「再請求」の声，病いの経験を「その個別性において聴き取る」ことを要請する
声に耳を傾けるところから，〈境界〉を生きる人々の経験の実相を理解していかねばならないだろ
う。
３．社会生活を営む上での課題とジレンマ
では，心臓疾患に伴う身体的な問題を抱えながら社会生活を営む人々は，その過程でどのような
問題に直面しているのだろうか。ここでは，以下の二点のそれぞれに関する，二つの相反する課題
の間での揺れ動きという形で，問題経験の構図を整理してみよう。
（１）同調と調整─二つの〈普通〉の間で
何らかの社会集団や社会組織（学校，企業，地域など）のメンバーとして生きる際には，その集
団の一員として充足すべきさまざまな役割を期待され，そのメンバーの間で共有された行動様式に
そって生活を営むことを求められる。毎日学校や職場に通うこと，一定の時間学業や職務を果たす
こと，他のメンバーとの日常的な交流を行い，その活動のペースに従うこと。つまり，その社会の
「通常のメンバー」として期待される行動様式に同調することが要求される。好むと好まざるとに
かかわらず求められてしまうこの課題を，「同調課題」と呼んでおこう。
他方で，疾患や障害に伴う身体的な問題を経験している人は，自分自身の身体的コンディション
に合わせて，日常生活の活動の量やペースを調整していかなければならない。この課題を「調整課
題」と呼ぼう。この調整の対象は，日常生活のありとあらゆる領域に，可視的な事象から人目には
つきにくい小さな事象にまで及んで広がっている。週に何日学校や職場に通うことができるのか。
体育や遠足などの行事に参加することはできるのか。友だちと一緒に鬼ごっこやサッカーをするこ
とはできるのか。泊りがけの旅行に行くことはできるのか。人と同じペースで歩くことができるの
か。この階段を上がりきることができるのか。一つひとつの行為において，他者との協調が要求さ
れる限り，そこには必ず ｢調整｣ の必要に関する判断が伴う。「できる／できない」「する／しな
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い」をそのつど見極めるということが日常化していくのである。
「調整」という課題は，患者自身による個人的な行動のセーブだけに終わらない。それはしばし
ば，社会生活において関わりをもつ他者に配慮を求め，他者の側からの同調を獲得するという作業
でもある。「そんなに早く歩けないから，もう少しゆっくり歩いて」とお願いする。「ちょっと重い
ので，これは持ってもらえませんか」と頼む。「歩いて行くのは辛い」ので「特別に車を利用する
こと」を承諾してもらう，あるいは「通院のために仕事を早くあがる」ことを認めてもらう…。そ
のようにして，他者の注意を喚起し，時には必要な依頼を行う。自分の体調にあった生活を送るた
めには，その社会の他のメンバーが調整の必要を感じずに進めてしまう事柄について，そのつど
「無理があるかどうか」を確かめ，状況に応じて他者の配慮を求めることが必要になる。そのよう
な意味で，それは不断の「交渉過程」を生きるということでもある。
この「同調」と「調整」という二つの課題は，二つの〈普通〉，二つの〈あたりまえ〉の間の綱
引きの中で生じる。
一方では，社会生活の中で関わる他者たちとの間で共有される〈普通〉の基準がある。それは多
くの場合に「健常」「健康」な人の生活様式を標準とする形で構成される。
他方には，自分自身の身体性にもとづいて構成される〈普通〉の感覚がある。先天性の疾患を有
する者にとっては，生まれつきの自分自身の体が，自分にとっての〈あたりまえ〉の感覚の基盤で
ある。
高橋清子（2002）は，先天性心疾患をもつ思春期の子どもたちへのインタビューを通じて，子
どもたちの「病気である自分」に対する思いの中に二つの類型があることを明らかにしている。そ
のひとつは，この病気もまた「生まれつき」のものであるから，ごく「普通」に自分自身の一部で
あると受け止めるパターン。もうひとつは，生まれつきではあっても「どうして自分だけが」とい
う思いを引きずり，「病気である自分」をそのまま受け止めることができないパターンである。高
橋によれば，この二つのパターンを左右する最も大きな要因は，思春期において遭遇する他者との
関係性にある。一般に，思春期になって親からの自立を図ろうとする段階になって，周囲の人々が
その子を「特別な存在」として扱い続けると，「病気である自分」についての意識が高まり，「どう
して自分だけが」という思いに結びつきやすいという。
青木雅子（2005，2009）は，心疾患者の小児期における「ボディイメージの形成」という観点
から，「もの心のついた時点」で獲得していた自分の身体についての「あたりまえさ」が，社会生
活の中で（友だちとのつきあいの中で）相対化され，｢差異｣ の認識が生じ，さまざまな形での
「不都合さ」が経験されると，これを契機により柔軟な調整能力を備えた「自分なりのあたりまえ
さ」の再構築が行われていくことを指摘している。
また，仁尾と藤原（仁尾・藤原 2006，仁尾 2007）は，先天性心疾患をもつ思春期の人々（高
校生）を対象としてインタビュー調査を行い，「病気」とその「病気がもたらす結果」について当
事者がどのような認識をもっているのかを明らかにしている。その結果，「病気認識」に関しては
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「限界」「可能性」「依存」「自立」という四つのキーワードが，意識形態を構造化する中核概念とし
て抽出されている。すなわち，①「子ども時代」には，先天的に心疾患をもって生まれてきたこと
は「仕方がない」ことで，病気のある生活が自分にとっては「普通の生活」だという思いを抱いて
いた人々も，思春期においては，社会的集団への帰属意識を求めるがゆえに，他者からの評価に敏
感になり，主な生活の場所である学校を中心として，自分が「特別な人」と見られ「理解されてい
ない」と感じるようになる。また，高校時代には進学や就職，結婚や出産といった将来について考
えるようになり，病気をもつ自分の将来に「限界がある」ことを認識する一方，病気をもっていて
も自分の力で生きたい，前向きに生きたいという欲求をもち，その「可能性がある」と感じている。
先天性心疾患をもつ高校生たちは，「限界」と「可能性」という二つの相対する認識の間で葛藤し
ている。他方，②高校生たちは，自分の生活には家族の助けが必要であることを認識し，「周囲へ
の感謝」の気持ちをもっているが，その上で，これからは親から「自立」し，病気のことについて
も自分の判断に任せてほしいという意思を抱いている。その一方で，自分の病気のことに関心をも
てなかったり，自分の病気が管理できていないと思われる当事者もあり，周囲の人々への「依存」
の傾向も見られる。彼らは，「自立したい」という思いと「依存していたい」という思いの葛藤の
中にある。
さらに落合他（2009）は，「成人先天性心疾患患者がキャリーオーバーを経て疾患に対する認識
を変化させていくプロセス」を明らかにするために，17名の「患者」にインタビュー調査を行い，
分析の結果，①自分にとっては疾患があることが普通のことだと認識している〈疾患の常態化〉の
段階，②病状の変化や就職，結婚などを契機として〈疾患との直面〉を経験する段階，③〈疾患を
もつ生の意味づけを行う段階〉という三段階があることを明らかにした。特に，〈疾患との直面〉
の段階は，「患者」が疾患に対する認識を転換させるターニングポイントとなっており，〈死の意識
から生の志向への転換〉，〈社会における自己の限界の見極め〉，〈親からの自立の模索〉が経験され
ているとされる。
こうした一連の研究が共通に示しているのは，小児期に自分の身体感覚に即して獲得される，自
分なりに〈普通〉で〈あたりまえ〉なあり方が，社会関係の中で比較の視線にさらされ，〈普通で
ない〉ものと見なされる過程があるということ，そして，そのような ｢差異の認識｣ によって，周
囲に対する ｢同調｣ の試みや社会関係の中での「調整」や ｢交渉｣ の作業が始まり，何らかの形で
自己像の再編成が求められるという点にあるだろう。
そして，〈普通〉であることをめぐる葛藤や自己像の模索の作業は，思春期において完了するも
のではなく，成人期に入ってからも，社会生活の環境の変化や体調の変化（さらには「老い」の体
験）の中で継続されていく。例えば，「先天性心室中隔欠損・大動脈弁欠損」を患う40代後半の男
性へのインタビューを分析した平野他（2009）は，「先天性心疾患という障害」から生じる「苦し
み」が成人になってからも継続的に経験されていることを指摘し，その背景に「二つの揺らぎ」が
存在すると論じている。第一に，心疾患が「障害者として認知されている」にもかかわらず，外見
上は「普通」であり，周囲の人々も「普通の人」と見なすことから生じる揺らぎ。この男性は，
68
「先天性心疾患という内部障害を持ちながら『普通の外見』を持つことに自身が囚われざるを得な
い状況」にあり，「人々のまなざし」が男性を「『普通』と見なす」ために「健康な人々の日常から
外されることはない」が，それだけに「『普通ではない』という状況」に直面せざるをえない。第
二に，「運命と思い障害をありのままに受け入れることと」と「ありのままの運命としては受け入
れられないこと」の間の揺らぎ。この「揺らぎ」をもたらしている理由としては，心疾患のもたら
す「障害」の変動の幅が大きく，「人生線」の下降に対応して予期される範囲を超えた振れ幅を示
してしまうことがあげられている。
しかし，ここで留意しておくべきは，自分自身の体とのつきあいの中で獲得してきた〈自分にと
っての普通〉と，社会生活の中で共有される〈みんなにとっての普通〉とが，心疾患の当事者に緊
張関係を強いるかどうかは，周囲の人々の関わり方によって大きく変わってくるという点にある。
一例として，筆者らのインタビュー協力者であるTさんの少年時代の友人関係についての語りを
引こう。Tさんは小学校や中学校時代の友だちとの関係について問われて，自分は「友だちには結
構恵まれてて」「ラッキーマン」でしたと答える。そして，「（Tさんが）障害者だっていうことを
簡単に受けとめちゃう」ような友だちが多く，「今日はなんか調子悪いだろ」「もう帰れ帰れって」
いうような対応をしてくれた。特に「意識してる」わけではなく，片腕のない人が重い荷物をもっ
ていれば当然ドアを開けてあげるのと同じように，「自然な感じで接してくれた」という。
ここでは，Tさんにとっての〈普通〉を，周囲の友人もまたそれはそれで〈あたりまえ〉のこと
と受け止めて，特別な意味を付与することもなく，Tさん自身の身体的状態や判断を尊重している。
このような関係においては，二つの〈普通〉は平気で共存しており，強い心理的な葛藤を生むこと
がない。
しかしもちろん，このように，心疾患者の身体的な状況を〈自然に〉受け止めてくれるような関
係ばかりが築かれていくわけではない。自分自身の〈普通〉が，他者との関係の中で〈普通でな
い〉ものと認知され，意味づけられ，対応される時には特に，自己呈示の仕方に模索が求められる
ようになる。
それが，第二の問題につながってくる。
（２）開示と秘匿─依存と自立の間で
先天性心疾患者が社会生活を営む上で直面するもう一つの問題は，自分の病気や障害に関する情
報を，他者に対してどのように伝えていくのかに関わる。選択肢の両極端には，すべての人にすべ
てを「開示する」という道と，すべての人にすべてを「秘匿する」という道が想定できる（もちろ
ん，さまざまな中間的な選択肢の中に個別の現実はある）。その際，心臓疾患は多くの場合に（手
術後の傷痕などを除けば）外見に現れないため，その選択は主に「自分から言葉にして伝えるか否
か」という問題として生じる。
「調整」のために配慮を求めるという観点からは，周囲の人々にも自分の疾患について知ってお
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いて貰った方が良い。特に，身体的な状態が思わしくなく，周囲への「同調」が「きつい」状態に
あれば，病気のことを「開示」して何らかの対処を求めることが必要になる。
しかし，多くの心疾患者は，すべての社会関係場面で病気のことを伝えているわけではなく，誰
に，どの機会に，どのような形で話すのかを，微細に見極めながら生活している。
なぜ，自分の病気のことを人に「話す／話さない」が問題になるのだろうか。
その基層には，疾患や障害に対する誤解や偏見，それにもとづく揶揄や攻撃，あるいは差別的な
まなざしや対応を回避するという課題がある。実際に，私たちが行った聴き取りの中でも，数名の
人が，子ども時代に「からかい」や「いじめ」に類する反応を経験したと答えている。
また，それが差別的であるか否かは別として，疾患についての情報の開示によって，就職ができ
なかったり，望んでいる職種に就けなかったり，やりたいと思っている活動に参加できなくなると
いう場面がしばしば存在する。そのような時にも，「隠して参入する」という選択がとられる場合
がある（それは，言うまでもなく，自分の体力を超えて「無理」をすることにつながりやすい）。
しかし，「病気のことを言う／言わない」の選択は，あからさまな偏見や差別への対応や，参加
機会の確保という視点からだけでは十分に説明がつかない。先天性心疾患者は，自分自身を当該社
会のメンバーとしてどのように位置づけ，呈示していくのかについてのより繊細な判断に関わりな
がら，「言う／言わない」を見極めているように思われる。
そうした判断の前提条件のひとつには，自分自身のその時点での身体的状態を正確に伝えること
が非常に難しく，時には過小な認識（辛さや苦しさを分かってもらえない，できないことをできな
いと認識してもらえない）が生じ，また時には過剰なまでの配慮（しばしば，大げさな同情や憐れ
みを伴う）が向けられてしまうということがある。「私は心臓病です」「自分は心臓が悪いんです」
ということを伝えても，それが個別具体的にどのようなことであるのかを理解してもらうまでには
なかなか至らない。
例えば，インタビュー協力者Lさんは，高校時代にある授業で自分の病気のことをクラスメイト
みんなの前で話す機会を得た。その話を聞いていた男子生徒の一人は，小学校から中学１年生まで
7年間ずっと同じクラスにいた友だちであったのだが，そのスピーチへのコメントに「小学校から
中学校まで同じクラスだったけど，病気だったのもわかってたけど，そこまで大変だと思わなかっ
た」と書かれていたという。近くにいて長い時間にわたって学校生活を共有する友だちでも，本人
の身体状態を理解することは簡単ではないことを，このエピソードは示しているだろう。
そうした「伝えることの難しさ」がもたらす「判断の難しさ」は，Nさんの次のような語りの中
に，明確に示されている。
（…）周りって，結構伝え方が本当に難しくて，すんごい大変だったでしょう，みたいな，本当に過保護
的に見られるときもあるし，逆にそうじゃなくて，もっと軽い，全然そこまでじゃないと思ってたみた
いに思ってるし，本当にありのままの状態をちゃんと伝えてそれを理解してもらえるっていうのは難し
いし，同じような話をしても理解してくれる人と理解してくれない人もいるし，それは学校でも会社で
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も一緒なんだけども，ていうことで，だから話そうと思う人と，そうじゃなくて，まあある程度分かっ
てくれればいいやって思う人とっていう風なことをだんだん自分の中で見極めるというか，この人はこ
こまで話しておこうねっていう風に思ったりとか。で，あんまり可哀想ね可哀想ねって思われても，こ
っちもそこまでではない。つまり僕にとっては，例えば生まれて心臓が悪くて，そこへ行って，何回か
手術してっていうのがあたりまえの世界で，逆にそれ以外は知らないから，それが普通のことだと思っ
てて，それを極端に可哀想だと思われていても，あんまり自分の実感として合わないところもあるし，
逆にでも自分なりの辛さっていうのはそれなりにあったわけで，でそれ以上に軽く見られて，とは言っ
てもできるんでしょ？みたいなことを言われていても，あぁそれも分かってくれないなあとか思ったり
とか，その間合いは難しいなあっていうのは，今でも新しい人と会うたびに思いますね。
「話す」ことは必ずしも「伝わる」ことを意味しない。同じような言い方をしても，それがあま
りにも「重篤な状態」として受け取られる場合もあるし，逆になんでもないほどに「軽い状態」と
思われてしまうこともある。身体的状態についてのコミュニケーションは，そうした振れ幅の中に
置かれやすいがゆえに，非常に煩わしい作業となるのである。
さてしかし，ここでのＮさんの発言は，「病気のことを伝える」か「伝えない」かという判断が，
「伝わりやすさ／伝わりにくさ」だけの問題ではないことを示している。それは，疾患についての
認知が，しばしば「可哀想」という反応を呼び起こすことにも関わっている。生まれついてずっと
こうである状態について「可哀想，可哀想」と言われても「実感として合わない」とＮさんは語る。
同様にＺさんも，20代の頃までは自分から進んで心臓の疾患のことを周囲に告げたりはしなかっ
たと言い，その理由について，「なんかこう，可哀想って見られてしまうのも嫌なんですよ」と説
明している。他者の態度が同情的・共感的であるとしても，そこには，「病む人」なりの〈あたり
まえ〉を過度にマイナスの状態として受け取ろうとするまなざしが感じとられていると言えるだろ
う。
この点をさらに押し進めて，次のように言うことができる。
「自分は病気です」といって「配慮を求める」ということは，他者に対する「依存」の姿勢を示
すことであり，その意味では，自分自身を「弱い者」として呈示することでもある。それは時には
必要なことであり，正当な（当然の）ことでもあるのだが，それでもなお，（状況によってはしば
しば）自分自身をその集団の中の「特別な存在」として，社会生活の「周辺」に置くことを意味す
る。
一人のメンバーとして，社会生活への「自立」的な参加を求めるのであれば，そのような「弱さ
の開示」は「最小限」にとどめられなければならない。その意味で，「開示」か「秘匿」かという
問題は，「自立」と「依存」のバランスをどのように取るのかという問いに結びついている。
自分の疾患のことを人に告げるということによって，一面では，体力に見合った「調整」を行っ
たり，必要な「配慮」を求めたりすることがしやすくなる。しかし，その半面で，他者に対して
「依存的」な立場に自らを置くことにつながる。逆に，周囲の人々に疾患のことを告げずにおけば，
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その社会の「通常のメンバー」としての「自立」性は守られるが，その分「同調」への要求を回避
できず，体力的な無理を重ねることになる。
このようなジレンマ（「自立的」であろうとすると「同調的」であらざるをえない）が，先天性
心疾患者の社会生活には遍在している。ただし，この構図はもちろん，周囲の人々の「理解」と
「対応」の仕方によって変化するものである。例えば，自分の体調に合わせて「調整」しながら働
く人を，それはそれとして当然のものと認め，その人なりの「自立的」または「自律的」なペース
を尊重するような環境が成り立っていれば，疾患についての情報の「開示」がジレンマに直面する
ことはなくなる。しかし，現実にはしばしば，社会システムがそれだけの弾力性をもって人々の活
動を包摂していない。その分，ジレンマへの対処は，疾患とともに生きる人々の，しばしば周囲の
目には見えない努力によって担われているのである。
４．将来に向けての軌道をイメージする─生活史の滞留の危険性
ここまでは，特定の年齢段階やライフステージを想定することなく，先天性心疾患者の社会生活
の場面に通底して見られる構図について考察してきた。これを踏まえて，「成人への移行期」にお
いて生じる問題を検討していくことにしよう。
ライフコース論の観点に立てば，「成人への移行期」とは，①学童期・就学期からその後のライ
フステージ（＝就労や婚姻が課題となる段階）へと進んでいく過程であり，同時に②家族とりわけ
親に対する多面的な依存状態を脱して「自立」的な生活を獲得していく時期でもある。この段階に
おいては一般に（健康であるにせよ疾患を負っているにせよ），それぞれの人が「その先」のライ
フコースの軌道をどのように思い描くのかという問題に出会うのであるが，慢性疾患とともに生き
る人々には，しばしばそれが特に困難な課題となって浮上してくる。
先天性心疾患者においては，その間のプロセスが個々人の置かれている身体的な条件によって大
きく変わってくることは言うまでもない。長期的な入院や静養を要請されるような重篤な状態では，
通学や進学を断念しなければならない場合もある。しかし，そのような状況でなければ，中学から
高校へと進んでいく段階で，その経路をとること自体について判断に迷うケースはあまり多くない
だろう（通学のペースや進級の速度に違いはあるとしても）。しかし，高校卒業後の進路について
は，自分自身の身体的条件や経済的条件を見ながら，個々人が選択し，目標を設定していかなけれ
ばならない。
この時，本来的には，社会的に標準化されたライフコースモデル（人生のレールの軌道。一般的
には，高等教育機関への進学か就職かという選択肢が示される）にすべての人が追随しなければな
らないわけではない（誤解を恐れずに言えば，「大学には行かない」「仕事には就かない」という生
き方があっても，それ自体はまったく構わないはずである）。しかし，社会的に構成されたライフ
コースの軌道を外れた時に，「将来」をイメージするということは，それほど簡単なことではない。
そして（漠然とした形であれ）将来像をもたない生は，方向性を失い，日々の活動を駆り立てるエ
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ネルギーを見いだしえなくなる。
将来に向けたベクトルをもちえずに，人生の物語の進行が滞っていると感じられるような状況を
「生活史の滞留」と呼んでおこう。先天性心疾患者においては，まず何よりもその身体的な条件に
制約されて，成人期への移行過程における「将来像の構築」とそれに向けての「生活の方向づけ」
がなされにくい場合がある。「ライフコースの軌道」について自分なりのイメージをもって「生活
史」を「継続」できるかどうか，これがひとつの問題となりうる。
ひとつの事例を，インタビュー協力者Ｑさんの回想に沿って見ておこう。
Ｑさんは，心臓の疾患のために血液中の酸素量が足りず，６歳の時にブラロック手術を行うまで
は，「長く歩けない」，「人のスピードに合わせて歩けない」状態であった。手術後も，状況は「い
くらかよくなる」程度で，小学校に通うのも親に自転車で送迎してもらっていた。丸一日学校にい
るのもつらかったので「２時間目・３時間目から行く」ことが多かったという。
学校時代の「周りの友だちとの関係」について尋ねたところ，「やっぱりどうしていいかわから
ないっていう部分もあった」という答えが返ってきた。「やっぱりどうしても親とか先生とか目が
こちらに向くわけですから，なんていうか，子ども同士で付き合うっていう付き合いにはなってな
かったのかな，って今になって思うんですけど」。周囲の友だちは「無関心というわけではない」
ものの，「親や先生」が特別に目を向けてくれる中で，「やっぱり特別みたいな」感じになってしま
い，中学に進んでからは，校則などが厳しくなる分，「どうしても特別っていうのが浮き出てしま
い」，「ちょっと辛かった」と回想する。
その中学時代に，「将来をどのようにイメージされていたのか」という問いには，Ｑさんはこん
な答えを返している。
その頃はほとんど見えてないっていうか，なんか渦の中にいるような感じでした。…あの，いずれ自
分の力で生きていかなきゃ，独立したいっていう思いは強くあったんですけれども，じゃあ具体的にど
うしたらいいのかっていう部分が全く見てなかったかな，っていう感じで。
中学時代の後半は「殆ど学校を休んで」いて，「高校は普通に本当は行きたかった」けれども
「ちょっと無理かなっていう状況になって」いた。その時には，「いずれ自分の力で生きていかなき
ゃ」，「独立したい」という思いを強くもちながらも，「渦の中にいるような感じ」で，「ほとんど
（先が）見えてない」状態にあった。そして，中学卒業後も，通信制の高校に在籍しながら，家で
生活を送る。その中で患者会の活動に関わるなど，少しずつ自分の活動の場を見いだしていくので
あるが，20代の半ばまで，自分の生活の方向づけがはっきりとは見えない状態にあったようだ。
慢性の疾患を抱える人々が「生活史の滞留」に陥りやすいのは，一面において，身体的状態につ
いての予測可能性が保たれにくいからである。できることとできないことの見極めがその時々の体
調に依存してしまう中で，短いスパンでも調子の波が生まれる。長期的に見ればなおさら，自分の
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将来像の基盤として，一定の身体的な状態を想定しづらい。それが，方向性をもった将来へのヴィ
ジョンの構成を難しくしている。
しかしそれは，他面において，個人的事実であるはずの「ライフコース」のイメージが，標準化
された軌道への「同調」という形でしか構築されにくいからでもある。その軌道を外れると，進ん
でいく道筋の示されない，茫漠とした空間が広がっている。ラフな言い方をすれば，この社会は，
それぞれに身体的な条件を異にする人々が，それぞれの現状の先に，「思い思いの未来像を描きだ
せる」ようにはできていないのである。だから，自分自身の生活史の継続のためにはどうしても，
何らかの形で，何らかの程度において，標準化されたモデルへの「同調」が要求されてしまう。
したがって，先天性心疾患とともに成長してきた子どもたちが，自分自身の身体的条件に見合っ
た生活のスタイルをそれぞれに見いだし，思春期の頃にはこれが「自分なりのあたりまえ」（青
木）として獲得されていくとしても，その先に，そのスタイルで生きていく現実的な「可能性」が
開かれていなければ，やはりその人の生活は滞り，行き場を失くすことになる。この滞留状態をい
かに抜け出すのか。これが，しばしば生活史上の重要な課題となる。
５．「成人期」への移行にともなう緊張と負荷の高まり
したがって，多くの先天性心疾患者にとっては，「成人期」への移行過程において，①「学校」
を卒業し「職場」へと入っていく，②家族を中心とする私的な生活圏を抜け出して公共的な生活圏
へと参入していくことが，生活史の継続という観点から見ても大きな課題となる（もちろん，その
先にはしばしば，新しい家族やパートナーシップを築いていくことが目標とされる）。
第３節において整理した「社会生活上の課題とそのジレンマ」の構図に照らして見れば，この過
程は，ジレンマへの対処に付随する緊張関係がより一層強まりやすい段階である。
第一に，家族や学校（中学・高校）という比較的小さな生活圏を離れて，大学や専門学校，ある
いは職場といった相対的に開かれた生活環境に移った場合には，自分の疾患のことを知らない，ま
た進んでそのことに配慮を示そうとはしない人々との出会いや交流の機会が増える。そのような場
では，その社会の「通常のメンバー」としてのふるまいが要求されがちである。したがって，一般
に，多くの人に開かれた，規模の大きな社交圏においては，心疾患者はより「同調的」な行動様式
を求められることになる。
こうした「同調」への圧力は，「職場」においてより一層強くなることが予想され，また現実に
そうなることが多い。学生時代ならば，体調に合わせて休んだり，ペースを整えたりすることは比
較的容易であるが，より強い責任を負わされる労働の場では，「体調」を理由にして「調整」をは
かることがずっと難しくなる。
他方，成人に達していく年齢段階では，多くの若者はより自立的な「一人前」の社会のメンバー
として，自己を位置づけようとする。そのため，（仁尾と藤原が示したように，「自立」と「依存」
の間での揺れ動きを見せながらも）「疾患」を理由に周囲の「配慮」を求めるような生き方を自分
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からも望まなくなっていく。したがって，（身体的な条件がそれを許すならば）疾患についての情
報を他者に開示する機会を，場面ごとの必要性や相手に対する信頼性を見極めながら，限定してい
くことになる。
このように，成人期への移行において先天性心疾患者は，周囲の人々からは，より強く「同調
的」であることを求められ，かつ自らも，より「自立的」にふるまうことを求めるようになる。し
かし，言うまでもなくそれは，より大きな身体的負担をかけることになるし，生徒・学生時代に比
して，より強い自己規律を求めることにもなる。そのため時に，ライフステージの移行（生活を取
り巻く環境の変化）の中で自分はうまくやっていけるのだろうか，という非常に強い不安が生じる
ことがある。
Ｔさんの場合には，年金の払い込みの通知が送られてきたことが，その不安感の浮上のきっかけ
であったという。早くから，大学を卒業したら就職をして自立するという目標をしっかりともって
いたTさんであったが，大学入学後，「二十歳になって，年金払いなさいって来た時」に，「社会に
出なきゃいけない」と感じて，それが大きな不安感につながっていった。
当然年金払うってことは働いて払っていかなきゃならないってことで，これから社会に出て，働いて，
社会の一員になってっていう，一員になるっていうのはみんな一員なんですけど，ほんとに経済を構成
する一員になってくれみたいなことを言われたようで。そしたら俺，体調とか悪いのにできるのかなっ
ていう，すごい不安でしたね。
Ｔさんは，年金の納入通知を，「（これからあなたは）社会に出ますよっていう」「警告が来たよ
うな感じ」だと受け止めた。それは，自分の体調を維持しながら社会人としての務めを果たせるだ
ろうかという不安を，先取り的に表面化させたのである。
一般に就職活動は，「同調」と「調整」のバランスシートを再点検させ，「開示」と「秘匿」の選
択を厳しく迫る機会である（鈴木 2008）。心疾患者はしばしば，「病気」についての情報を開示し
たことによって，就職戦線において不利を強いられ，結果としてそこから撤退してしまったり，首
尾よく就職できた場合でも，精神的ダメージとなる経験を積み重ねてしまったりすることがある。
一方，あとで「大変になる」ことを予感しながらも，採用試験・面接の場では心臓のことを「言え
ない」あるいは「言わない」場合もある。その時には特に，入社・就業後の体調の管理が大きな課
題となる。
他方，一般企業であれ，公的機関であれ，「障害者雇用」の枠組みで採用され働いている人は多
い。そこでは，疾患についての情報が何らかの形で雇用者の側に伝わっているので，身体的条件に
応じた配慮を受けることが相対的に容易になる。しかし，配属される部局が限定されていたり，キ
ャリア形成の道が実質的に閉ざされていたりするなど，本人の志望・希望を基準とした場合に，必
ずしも好ましい就職のルートになっているとは限らない。
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ともあれ，職場では「体のことを言い訳にできない」（と多くの人が語る）。そして，できる限り
周囲の人々に依存することなく，同僚たちのペースに合わせて働くことが求められる。その点で，
身体面での負担は急激に重いものになっていく。
６．体調の悪化と社会生活の持続
限られた数の聴き取り調査から得た印象を超えるものではないが，成人への移行期，とりわけ
「仕事を始めようとする時期」に体調を崩す先天性心疾患者は数多くいるように見える。それが，
上述のような形で「無理」が重なる（社会生活の中で身体的負担が高まる）ことを一つの原因とす
るのか，それとも身体的な成長と手術後の時間の経過がたまたまこの時期に重なりあう結果なのか
については慎重な検討が必要である。しかし，筆者がインタビューした12人の先天性心疾患者の
うちの半数以上は，18歳から25歳までの間に身体的状態の大きな変化（体調の悪化）を経験して
いる。彼ら／彼女らは，心臓の痛み，不整脈の発作などにより，それまで維持されていた生活のペ
ースやパターンに大きな変更を余儀なくされている。
何よりも大きな問題となるのは，こうした体調の変化が，就職活動を始める頃，就職してすぐの
時期，あるいは働き始めて数年の内に起こってしまうことである。
それがどのような状況を引き起こすのかを，いくつかの事例にそって見ておくことにしよう。
【Ｌさん】専門学校在学中に，脈が乱れるようになり，電気ショックをかけてそれを抑えてはま
た再発することをくりかえす。短期間に反復して電気ショックをかけたため，心不全になりかけ，
カテーテルを入れて手術することになる。そうした状態の中でも，なんとか頑張って資格をとり卒
業したものの，就職はできず，しばらく家の中に籠るような生活になってしまう。
【Ｎさん】大学在学3年までは比較的体調がよく，「充実した時期」を送っていたが，4年生にな
って突然頻拍を経験し，急遽入院することになる（21歳）。その後，薬によって頻拍を抑えるとい
う治療を数年続けるが，薬が効きすぎて「徐脈」の状態になることがあり，今度はそれをコントロ
ールするためにペースメーカーを入れることになる。その間，大学を卒業して会社に入った頃が，
体調面では一番「しんどい」時期にあり，「無理」をして働いた結果「余計にひどくなってしまい」，
入社早々「２・３ヶ月の休職」をすることになる。
【Ａさん】大学の１年から２年になる頃，「不整脈」を経験し，特に冬になると続けて起こるよう
になる。就職活動にはのぞんだものの，いくつかの理由から中途半端になってしまい，結局うまく
いかずに終わる。その時のストレスが大きく，卒業後はずっと家にいるような生活になる。「アル
バイトの面接」に行っても，疾患について話すといい顔はされず，不採用が続き，その後２年間ぐ
らいは家に籠るようになってしまう。
【Ｚさん】高校卒業後，一般採用で企業に入社し，充実した生活を送っていたが，24歳の時に心
臓の痛みを覚えるようになり，仕事を辞めなければならなくなってしまう。
76
こうした場面は，医学的なケアを要するというだけでなく，「生活史の継続」という観点から見
てもまた危機的（クリティカル）な状態である。
彼ら／彼女らは，自分自身の体調に合わせて日常的な生活の調整を行いながらも，学校に通い，
進学し，さらには就職して頑張ってきた。しかし，突然の体調の変化は，それまでに作り上げてき
たその人なりの「同調」と「調整」のバランスを崩し，何をどこまでどのような形ですることがで
きるのかを見極めることが困難になる。ここで，M．バリーが提示した「生活史の混乱」という概
念を導き入れることができるだろう。バリーは，重篤な疾患の経験を「ルーティン化した日常生活
の環境」が根本から動揺する契機として位置づけている。それによれば，慢性の病いを患うという
ことは，「日常生活の諸構造とこれを支えている知識の諸形態が攪乱されるような経験」に他なら
ない（Bury 1982）。
しかし，ここでの問題は，身体的条件にそって日常生活を支える「知識」の混乱だけにはとどま
らない。成人への移行期に体調が悪化することによって，就職活動がうまくいかなくなったり，職
場に在籍し続けることができなくなってしまったりすると，社会関係のネットワークから一挙に外
れてしまって，居場所を失い，社交の機会をもてなくなってしまうことがある。そして時には，自
宅に引きこもりがちな生活になり，生活を方向づけていく目標が見失われてしまう。このような状
況では，「生活史の滞留」がより一層厳しい形で経験されるように見える。
標準的なライフコースの軌道に寄り添いながら，自分自身の生活史の次のステップを設定し，そ
れに向けて努力をしてきた人々が，身体的な条件の変化によって，そのような「同調的」な生活史
の継続を図ることが困難になる。その時，それぞれの身体的条件に合わせて新しいライフコースを
思い描くことを可能にする条件が整っていないこと，そのような代替的（オルタナティブ）な生活
イメージが提供されにくいということは，先にも述べた通りである。こうした状況において，「体
調の変化」を経験した人々は，もう一度頑張ってキャッチアップを図るのか，あるいはいったん離
脱して軌道修正を図るのかを選択しなければならない。前者の道を取るためには，それを可能にす
るだけの身体的な「回復」や「状態の維持」が必要であり，かつそのような「回復」を待って迎え
入れてくれる「環境」（例えば，雇用の維持や再就職の可能性）が整っていることが条件となる。
他方，「標準的なライフコースモデル」からの離脱を余儀なくされた時には，心疾患者が「自分な
りの新しい生活の道筋」を切り開いていかなければならない。「標準」（という意味での〈普通〉）
に同調するのとは異なる形での「生活」の形の模索。そして，その新しい生活の形に見合うような
社会関係の再構築。これが一つの大切な課題となる。
７．〈つながり〉が支える
このような局面において，先天性心疾患者の生活を支える力となるものは何であるのだろうか。
私たちが出会ったインタビュー協力者たち3）に限って見ると，一定の年齢に至ってから患者同士
のネットワークに進んで参加していくようになったということが，複数の人の共通点としてあげら
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れる。とりわけ，成人への移行過程においてさまざまな形での危機に直面した時点で（あるいはそ
の後に），他の心疾患者たちとの〈つながり〉の場が求められている。
Ｑさんは，通信制の高校に在籍して，主に自宅での生活を続けている頃，「心友会」の支部の活
動に誘われ，同じ病気を抱えている人たちとの関係をもつようになる。さらに，20代の後半に体
調を崩して，危機的な状態を抜け出したあとには，自らホームページを立ち上げて，患者同士のネ
ットワークをつくる活動を始めている。
Ｔさんは，子ども時代には，「心臓病の子どもを守る会」の主催する「イベント」や「キャン
プ」にも「絶対出たがらなかった」のであるが，20歳を超えて，「精神的にきつい状態」になった
時に，「顔出してみよう」と思うようになり，以来可能な限り活動に参加するようにしているとい
う。
Ｚさんは，24歳の時に体調を崩して，会社を辞めたあとに「心臓病の子どもを守る会」の活動
に関わるようになっている。「みんなどんな生活をしているのかなぁ」という「興味本位」で，「心
臓病の友だちがいなかったので，友だちを作ろう」，「話を聞いてみたい」と思ったのがその動機で
あったと語る。
Ａさんの場合，大学を卒業後就職活動がうまくいかず，家に籠りがちになってしまってから２年
ほど経った時に「心友会」に入会している。「同じ心臓の悪い友だちっていうのがいなかったの
で」「辛い気持を分かち合いたい」というような「気持ち」があったと，その当時の思いをふりか
えっている。
Ｎさんは，大学を卒業する前に頻拍を経験するようになり，自分がどういう状況に置かれている
のかが分からないことに不安を覚え，まずは「情報がほしい」という気持ちで「心友会」に参加し
たという。
こうしていくつかの事例に沿って「入会」や「参加」の時期を見ていくと，ひとつのパターンが
把握できる。それは，相対的に元気な10代の頃には，同じ疾患をもつ人同士のつながりを求めな
かったのであるが，成人期への移行の中で身体的・精神的に「きつい」状況を迎えた時に，「心友
会」その他の「患者同士のネットワーク」への参加が動機づけられる，という経過のたどり方であ
る。
では，成人となった先天性心疾患者にとって，同じ疾患をもつ人々との〈つながり〉はどのよう
な意味をもっているのだろうか。ここでは仮説的に二つの視点を提示しておきたいと思う。
（１）情報の力
一つは，「情報」の重要性である。
疾患の形態においても治療の方法においても多様性の大きい「先天性心疾患」については，医学
書に書かれているような総論的な説明だけでは，「自分が今どのような状態にあるのか」「この先に
どのような可能性が開かれているのか」が分からないことが多い。また，どの医療機関がどのよう
な点で優れている（あるいは問題がある）という情報も，必ずしも十分に，信頼のおける形で流通
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しているわけではない。
総量としては大量の医療情報が流れている現代の状況にあっても，個々の患者が直面している条
件に合った「的確な情報」は手に入れにくいのが現実である。この時，患者同士のネットワークは
有力な情報源のひとつとなる。
上にも紹介したように，Ｎさんの「心友会」への参加動機は，まず何よりも「情報がほしかっ
た」というところにある。会の中で，同じような状態の人がいるという話を聞いたり，次の段階の
治療がこういう形でありうるということが分かったり，根治手術の10年後ぐらいに頻拍が生じる
ことがあると広く知られていることに気づいたりする。そうした知識の累積の中で，例えば診察に
行った時に，医者に対して何を質問していいのかが分かってくる，医療者に伝えなければならない
ことは何であり，医療者から「深い説明」を引き出すために投げかけるべき質問は何であるのかが
見えてくる。そうした有益な情報を得るためのひとつの重要なチャンネルが「心友会」であったと
Nさんはふりかえる。それは，突然の「頻拍」の経験で混乱していた状況を，「情報」という手段
によって把握し直し，主体的に対処していこうとする試みであったように見える。
またＺさんの場合，現在は通院に便利な「地元」の病院にかかっているが，主治医が先天性心疾
患の専門委ではない為に，将来もしも「手術」が必要になりそうな場合には，別の医療機関を探す
ことも考えているという。そのような状況において，心友会の仲間の中にいれば，「自分から集め
ようと思えば（情報は）集められる」。普段はそういう話をしなくても，いざという時に「自分か
ら情報収集をすれば，情報は得られそうだ」という安心感がある。
こうして，現状を把握して自分の置かれている位置を確認する意味でも，また将来に対する備え
を作っておくという意味でも，患者相互のネットワークは「重要な情報源」となっているのである。
（２）物語の力─「共感」と「発見」
しかし，患者相互の〈つながり〉がもっている意味は，そのような「有益な情報」を得るという
ことだけに限定できない。他方では，他の心疾患者の個別の体験を聴くということが，それ自体に
おいてその人の生活を刺激し，力づける要素になっている。
例えばＺさんは，24歳で会社をいったん辞めたあと，「興味本位で」「友だちを作ろう」と思っ
て「心友会」に参加したのであるが，「大人になってからこんなに友だちできるの？」と思うくら
い，幅広い年齢層の友人関係が生まれたという。そこでの付き合いは，基本的に（心臓病者ではな
い）他の友人との関係と変わらないものであるが，一方で，「病院の話とか病気の話とかがある
と」それは必ずしている。「なんか最近腰痛いんだよねー」とか「気圧の変化でなんか体だるくな
ったりしない？」とか，「そういう話をしているので，なんか年寄りみたい」だと笑いながらも，
同じような感覚が「自分だけじゃない」ことが分かることが大事だとZさんは語る。
やっぱり自分だけかなとか，気圧の変化で気持ちが悪くなったりだるくなるとかいうのは，自分だけ
かなと思ったら，他の子もそんなことを言ってたりするんで，ああそうなんだとか，あとなんか，背中
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が痛くなる，背中が痛くなる子もいるという子もいて，「あ，それ私もなるなる」みたいな，うん。
言いかえれば，日常的に変化していくような身体感覚（症状）は，そのようにして話してみるま
では「共有されていない」ということであり，しばしば患者は「自分だけなのか」と思いながらこ
れを経験しているということでもある。心臓病者相互の〈つながり〉は，微視的な感覚の共同性を
確かめる場面を作っている。
Ａさんの場合には，「辛い気持を分かち合いたい」という思いで「心友会」に参加するようにな
ったのであるが，中に入ってみるとみんな「意外」に「病気の話をしない」，「普段の仲の良い人の
集まりみたいな感じ」だという印象をもった。それでもやはり「話を聞くのが刺激になるので集ま
りには行く」のだという。一方では，自分と同じように「冬になると辛い」という話を聞いて「あ
あやっぱりそうなんだと思って安心できたり」することがある。しかし他方では，同じ心臓病であ
っても，自分とは違う生き方や周囲とのつきあい方をしている人がいて，そのような人との出会い
が刺激になっているとも語る。
心臓病者の方の話を聞いて，なんか私はこう，辛いってことを周りに言えないんですけど（…），他の
人はあの（…）もうちょっとゆっくり歩いてっていう風に私は言うっていう人とか，いろんな方がいて。
あと，手術の傷とか気にしないっていう人がいて，私はちょっとけっこう気にしてしまうんですけど，
そういういろんな方がいて，「あ，自分とは違う人がいるんだな」っていう風に思って。なんだろう，傷
とかもそんなに深刻に考えなくていいのかなとか，あと，ゆっくり歩いてっていうのも言えるようにな
りましたね。
「同調」と「調整」の課題の間で，あるいは「開示」と「秘匿」の選択の間で，自分なりに作っ
てきたスタイルとは違うふるまいをする「心臓病者」との出会いは，「いろいろな人がいる」のだ
という認識として受けとめられ，自分自身のやり方を変えていく契機にもなっていく。このように，
同じ疾患をもつ人同士の〈つながり〉は，「共感」と「発見」，そして自分自身の「見つめ直し」の
場にもなっているのである。
このように，「心友会」をはじめとする心疾患者相互のネットワークは，「有益な情報」へとアク
セスするためのチャンネルとなるだけではなく，それぞれの「体験的な物語」の交換を通じて，感
覚の共同性と個別性が確認され，認識されていく契機となっている。そしてそれは，しばしば「安
心」や「勇気」の源泉となり，例えば体調の変化によって立ち止まっていた心疾患者が次のステッ
プへと歩み出すための力を与えているように見える。
先述のようにＡさんは，大学在学時に体調を崩し，卒業後しばらくは家に籠りがちの生活を送っ
ていた。しかし，２年ほど経った時点で「心友会」に入り，他の人たちの話を聞き，「同じ心臓病
者の方が働いて生活している」ということに「刺激」されて，働こうという意欲が高まったという。
「じゃあ自分もできないことはないかも，っていう風に，また頑張ってみたいって思えたので」，そ
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れが「きっかけ」で少しずつアルバイトを始める。そして，仕事を続けることができそうだという
感触を得たことによって，「先の展望が明るくなった」と感じたそうである。
同様にＬさんも，専門学校卒業後には体調が優れず，家族への「心配の種は増やしたくない」と
いう思いもあって，「積極的に外と関わろうと」することができない時期が続いていた。これから
「どうしたい」ということも考えられず，「とにかく一日無事に過ごせればいい」という感覚であっ
たと当時の様子をふりかえっている。しかし，同じ心臓疾患者であるＮさんとの出会いがひとつの
契機となり，「同じ病気，おんなじ手術して，一人で頑張ってるんだなあというのを見て」自分も
「やっぱり何かしなきゃいけないかな」と思うようになった。Ｎさんとの出会いが「背中を押して
くれた」とＬさんは言う。そうして，パートタイムのアルバイトを少しずつ始めるようになるので
ある。
このように，同じ疾患を生きる人同士の関わりは，時に，体調の変化などの理由から滞りかけて
いたそれぞれの生活にもう一度エネルギーを与え，新しい方向へと「押し出す」働きをしている。
「生活史の滞留」を乗り越えていく力は，〈つながり〉の中から汲み出されている。
そして，このような関わりを通して生まれる生活史の転換の過程においては，「心臓病者」「心疾
患者」であるというアイデンティティの受け止め直しや，周囲の人々とのつきあい方（「同調」と
「調整」，「開示」と「秘匿」のバランスのとり方など），社会の中での自己の位置づけに変化が生じ
ているように見える。その変容の道筋は，さらに個別のライフストーリーの中でたどられていかな
ければならないだろう。
８．「不確かな未来」に向けて，慎重に備えながら─生活史的時間の形
こうして，時には危機的な状況を乗り越えながら生活していく先天性心疾患者たちは，どのよう
な「生活史的時間（biographical time）」を生きているのだろうか。この点に着目して，彼ら／彼
女らの語りを聴いていくと，「体調の変化」を乗り越えて生活の軌道を回復したように見える場合
においても，単純に，かつてと同じような「時間」を取り戻したとは言えないことがしばしばある。
成人となって，とりわけ「体調面での変化」を経験した心疾患者たちは，現在から未来へと進んで
いく「時間」の受け止め方，時間的な経験の形において，特徴的な傾向をもっているように思われ
るのである。
それを強く感じるのは，インタビューの中で，次のような二つの「語り方」に出会う時である。
ひとつは，「体力的に落ちている」という語り方。突然の「不整脈」等によって危機的な状況に
ある段階ではなく，それを乗り越えてそれなりの安定を見ている場合であっても，また「老い」を
語るには早いと思われるような年齢（20代・30代）の人であっても，多くのインタビュー協力者が，
「体力は確実に落ちています」，「あとはどんどん落ちていくので」というような言葉を，比較的あ
っさりと，自明のことを語るかのように口にする場面がある。「もうこのまま，こう下り坂になっ
ているっていう風に感じたんで…」。「変化っていうのは分からないんですけど，体力は確実に落ち
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ています」。こうした言葉はもちろん，ただの「語り口」ではなく，身体的な実感にもとづいたも
のであるだろう。すなわち，成人となった先天性心疾患者たちは，「回復」に向けての上昇曲線と
して自分の生活史をとらえるのではなく，比較的早くから（ゆっくりとした，しかし確実な）下降
のプロセスとして身体的な状況の推移を受け止めていると推察されるのである（それはもちろん，
生活全体のレベル低下ということではなく，あくまで「体」の状態に関する受け止め方の問題であ
る）。これはまだ，インタビューの過程で得た「印象論」的な推測の域を出ないのだが，意識に留
めておくべき事柄ではないだろうか。
もうひとつは「いつ何が起こるか分からない」「これからどうなるか分からない」という「見通
し」の成り立ち難さを強調する語りである。
自分自身の身体と生活の状態に関するこの「見通し」の可能性／不可能性については，豊田他
（2009）が試みたように，短い時間的な幅の中での「予測可能性」と，相対的な長いスパンの中で
の「展望可能性」とを分けて考えることができるだろう。日々の生活の中で自分には何ができて何
ができないのか，どこまで頑張ることができて，どこから先は過重な負担になるのか。そうした，
生活者としての自分の能力についての判断は，自分の身体に関する経験的把握と自明視された信頼
にもとづいてなされている。身体の状態が不安定になると，今日・明日の生活の中でできること／
できないことの見通しが危うくなり，「予測可能性」が確保されない状況が生まれるのである。そ
して，多くの人々は，こうした「日常的な身体感覚」と「情報や知識として獲得される見通し」と
のかけ合わせの中で，より長期的な「展望」をもって暮らしている。この調子なら30歳までは無
理がきくだろうとか，定年までは何とか働けそうだといった見通しのもとに，現在の生活は成り立
っている。しかし，重篤な「疾患」の存在は，こうした「展望可能性」が成り立たない状況に人々
を立たせることがある。
先天性心疾患者へのインタビューにおいて強く感じさせられたことは，それぞれにバランスを異
にしながらも，「予測可能性」や「展望可能性」がうまく確保されない状況を，彼ら／彼女らが生
き続けているということである。
「予測可能性」の成り立ち難さが最も際立った形で表れてくるのは，「不整脈」の発作に関する語
りにおいてである。先天性心疾患者は，子ども時代からの「自分の体とのつきあい」の中で，これ
くらいの運動をすればこのくらい苦しくなる，疲れがたまると何が起きる，冬には調子が悪くなる，
季節の変わり目・気圧の変わり目には調子がおかしくなりやすい，などといった「経験にもとづく
知識」を蓄えてきている。それが〈自分なりの当り前〉の感覚として，日々の生活の「予測可能
性」を支えているのである。しかし，成人になってから（そのタイプを問わず）「不整脈」を経験
した人がくりかえし語るのは，（季節などによって「起こりやすい」時期はあるとしても）「不整
脈」自体は「いつ起こるか分からない」ということである。「特にあの，何かをやったから起きる
というものじゃない。（…）明け方目を覚ましたら，もうリズムが乱れてたっていう感じ」。「自転
車で走ってたりしても，起きないときは起きないし，安静に寝てても起きるときは起きる」。こう
して脈絡もなく生じるように感じられる「不整脈」の体験は，それまでの経験の中で培ってきた自
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分なりの日常性を強く揺さぶっていく。今日・明日の生活の中で「何が起こるか分からない」とい
う感覚が，今・これからを生きようとする人の意識の内にとどまり続ける。そこにひとつの「時間
経験の形」が作られているように見える。
他方，「展望不可能性」を語る言葉は，「先行例がない」という形で示されることが多い。先天性
心疾患は，その形態の多様性が大きく，これに応じて治療方法も異なる。その上，その治療は常に
進歩し続ける技術（先端医療）に支えられているので，すべての世代の人々が，それぞれにはじめ
ての「医療技術」の適用を受け，それによって現在の生を得ている。したがって，どの世代の人々
から見ても，同じ条件のもとで生きてきた「先行例」を数多く見いだすことができない。極端な言
い方をすれば，すべての患者が「第一世代」を生きているのである。
個々の患者から見れば，これは恒常的に先の見通しが与えられないということを意味する。自分
と同じような症状で，自分と同じような年齢で，同じような条件の治療を受けてきた人は，後にも
先にもほとんど存在しない。おそらく，同じ世代で，同じ病院にかかっていた仲間たちだけが，参
照可能な「事例」となるのである。
したがって，この先にどのようなことが起こるのかは構造的に把握されにくいし，個別の患者の
視点から見れば，そのような情報に接することがますます難しい。どのような合併症や続発症が生
じうるのか，何歳まで生きられるのか，何歳くらいまで働くことのできる体力が残されるのか。こ
うしたことがすべて未知数のまま，人生を考えなければならない。そうした認識，あるいはそれに
もとづく不安は，しばしばインタビューの中でも示されている。例えば，Ｎさんは次のように語る。
僕たちが生まれた時のそういう（…）病気とかは，先進的な事例で来てるって感じだと思うんですね。
というのは，その前に生まれてきた子たちは僕と同じような症状で生まれて来てれば，手術する手立て
がないから，もう早いうちに死んでいたし，もっと遅い子は，早いうちに医療が発達していて，当時僕
たちが中学生・高校生で受けた手術を，今はもう生まれたての１歳とかかなり早いうちに受けちゃうっ
てことなんですが，けっこうもう，この手術ができるとか，さっき言ったフォンタン手術をしてから何
年後かに頻拍が起こるとかってことは，医者の研究で，医学で分かってきたところと，自分たちが歩ん
できたところっていうのは，そうそうこう，同時並行ぐらいで行っているような感じがしていて。とい
うことは，10年後，自分たちがどうなるっていう事例が，今ないんですよ。（…）10歳上の自分たちと同
じような病気で同じ経緯をたどったというのも，そんなに事例が多くないってところで，どうなるんだ
ろうっていう漠然とした不安はありますね。
だから，どこまで働き続けることができて，何歳くらいから家にいないと体がもたないような状
態になるのかは「本当に獏として分かんない」。先のことを「展望」する時には，まずそのことを
思わざるをえないのである。
では，心疾患者たちはこの「不確か」な条件の中で，どのように「将来」をとらえ，その中で
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「現在の生活」を位置づけているのだろうか。
筆者はインタビューの中で，（時にはそうした質問に「無理」があることを自覚しながらも）「こ
れからの将来をどういうふうにイメージしていますか」という趣旨の質問を向けている。
それに対する答えは，もちろん，それぞれの身体的状況，生活史的状況に応じて多様である。し
かし，何人かの人に共通する「トーン」とでも呼べそうなものを，そこに見いだすことができる。
定型としてこれを把握するならば，その「共通トーン」もまた二つの「語り方」に代表させてみる
ことができる。
ひとつは「今を大事に」。もうひとつは「慎重に備えながら」である。
「先のことは分からない」。だから「今日の日を大切に」「今できることをやっていく」。上の質問
に対して，多くの人がそのような答えを返す。しかし，それは必ずしも「将来のことは考えずに，
今がよければよい」というような「刹那主義」的な感覚につながっているわけではない。インタビ
ューに応じていただいた人たちに関して言えば，皆がそれぞれに，「いつ何が起こるか分からな
い」状態に備えて，慎重に自分の体を見つめながら，丁寧に日々の生活を送っている印象がある。
例えば，上に引いた言葉に続けて，Ｎさんは，だからこそ「今できることを精一杯」やることに
しているという。「体調の悪い時はゆっくりして」，「体調が良い時」も「定期的なチェックを受け
て」，「今できる自分のメンテナンスをきちんとやっている」。「それ以上は（…）確かに不安に思う
こともある」けれど，「それを考えたらどつぼにはまって」しまうし，「毎日それを考えてる」とい
うわけでもないと。
あるいはＺさんは，「いつ不整脈が出るのか，いつどのくらい自分が，どのくらい無理をすれば
どのくらい悪くなるっていうのが自分で分かってないので」，「どこまで無理をすればいつ壊れるん
だろうみたいなのはちょっと良く分からないので」，「なるべく自分を大切に大切に」生きていると
いう。
もちろん，こうしたＮさんやＺさんの姿勢が，心疾患者の中にあって「平均的」だというわけで
はないだろう。しかし，そこにはひとつの「型」が見えてくるように思われる。
見通しの不確かさの前で，その予測・展望のできない事態に備えながら，「今この時」を大事に
していこうとする姿勢。それが，日々の生活を将来に向けて送り出していく。そうした「時間」に
対する身構えの形が，「心疾患」という疾患を土台として構成されているように感じられるのであ
る。
９．「生活史」の語りへ
はじめに述べたように，本稿の試みは，与えられた「データ」を網羅して一般的なパターンを抽
出することでもなければ，「平均」や「分布」を明らかにすることでもない。ここまでの作業は，
いくつかの事例をいささか恣意的に横断しながら，「成人となっていく先天性心疾患者」の経験や
その過程で直面する問題の構図を描き出すことにとどまっている。それは，このあとに継続される
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「生活史の記述」の中で個別の生の軌道をトレースしていくための座標軸として準備されるもので
ある。もちろんその過程で，ここで描き出した見取り図の中には収まらないさまざまな経験と語り
に出会うことであろうし，それを通じてこの図式の有効性が問い直されていかねばならない。
また，この段階で，まだ言及していない主題が数多くある。特に，心疾患者が自分のパートナー
を見つけ，新しい家族を築いていく過程についてはいっさい触れなかった。とりわけ，「出産」や
「育児」は生活史の構想の中で大きな問題となっていくのであるが，これらの事柄については，ま
た機会をあらためて，筆者なりの論考を提示したいと思う。
【注】
１）鈴木智之ゼミナールでの聴き取り調査は，2005年度から2009年度までに12名の方を対象に行ってきた。
今回は，その中から６名の方のインタビュー記録を引用している。
６名の性別，年齢（インタビュー時点），診断名は以下のとおりである。
　Ｑさん，30代半ばの女性，三尖弁閉鎖症
　Ｔさん，20代半ばの男性，両大血管右室起始症，共通房室弁，単心房単心室
　Ｚさん，30代半ばの女性，ファロー四徴症
　Ａさん，20代半ばの女性，先天性大血管転位
　Ｎさん，30代前半の男性，両大血管右室起始症
　Ｌさん，30代前半の女性，三尖弁閉鎖症
　ゼミナールによる研究報告は，【参考文献】の末に付した「共同研究報告書」にまとめられている。
本稿は，学生たちの行った分析と記述を筆者なりにまとめ直したものであり，実質的な共同研究の成
果である。［聴き取り調査にご協力いただいた方々，ならびに調査の実施を支援していただいている
「全国心臓病の子どもを守る会」の皆さんにお礼を申し上げます。］
２）本稿は，「日本小児循環器学会」主催（「全国心臓病の子どもを守る会」共催）による市民公開講座
「小児期の慢性心臓疾患は成人となりどうなるか－成人先天性疾患の問題点と対応－」（2010年７月10
日：浦安市民プラザ）における筆者の報告「子どもから成人への移行期における心理・社会的問題」
に向けての準備として執筆されたものである。［報告の機会を与えていただいた丹羽公一郎先生（千葉
県循環器病センター）はじめ，市民講座主催者の方々に感謝いたします。］
３）調査協力者は，上述のような危機を経験しながらも，ある意味では，それを乗り越え，その体験をふ
りかえって，「転機」として語ることのできる段階にある人々であったと言えるだろう。その「転機」
の語りの構成がいかになされているのかについての考察は別の機会に譲りたいと思う。
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